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Tiivistelma

Lapsen sy6pd on valtava inhimillinen tragedia. Se kuor-

mittaa koko perhettd psyykkisesti, taloudellisesti ja

sosiaalisesti. Sylva-saatio teetti kevadalld 2021 Nordic

Healthcare Grouptilla (NHG) kyselytutkimuksen, jonka

tarkoitus oli saada tietoa perheiden ja vanhempien

voinnista, toivotuista tuen muodoista ja tuen tarpeista.

Tahan raporttiin on keratty keskeisia tuloksia kysely-

tutkimuksesta. Perheiden kokemukset hoitopoluista

ovat hyvin erilaisia. Tastd syystd kysymyksié on syven-
netty laadullisilla menetelmilla. Kyselytutkimus eli baro-
metri tullaan jatkossa toteuttamaan 1-2 vuoden vdélein.

Raportin tulokset tiivistettyn& ovat:

+ Barometriin vastanneet olivat padsadantoisesti ditejd,
joiden lapsi oli sairastunut sydpaan (91 %).

+ 79 % barometriin vastanneista kertoi, ettd sairastu-
neen lapsen koko perhe asui samassa osoitteessa.

+ Vastaagjista 84 % oli vahentanyt tai lopettanut paiva-
tydnsa lapsen sairastuttua sydpadn. Tama tukee
aiempaa rekisteripohjaista tutkimusta, jossa ditien
tyodtulot vahenivat dramaattisesti lapsen sydpddiag-
noosin myota.

+ Vastanneiden lapsista suurin osa oli sairastunut alle
10-vuotiaana.

+ 9 % vastaajista kertoi, ettd heidan lapsensa oli
menehtynyt.

+ 55 % vastadijista kertoi perheensé voivan hyvin,
mutta vain 45 % vastaajista arvioi oman vointinsa
hyvaksi. Kokemus omasta voinnista oli huonoimmil-
laan heti diagnoosivaiheessa ja hoitojen loputtua.

* Hyva- jo huonovointisia vanhempia erottaa eniten se,
kuinka hyvin he jaksavat pyorittad arkea, kuinka hyvin
he ovat saaneet tarvitsemaansa tukea ja se, onko
heilld mahdollisuutta harrastaa ja viettad vapaa-
aikaa.

+ Koska lahes joka perheessd toinen vanhemmista
j@a kotiin tai vaihentad tydssakayntid, lapsen sairaus
liséia taloudellista huolta. Taloudellisen tuen ja
neuvonnan tarve nousi erityisesti matalatuloisten ja
ei-hyvinvoivien perheiden vastauksissa.

Perheet kokivat tarvitsevana terapeuttista tukea eri
vaiheissa lapsen hoitopolkua. Vanhemmat toivovat,
ettd eri tukimuotoja tarjottaisiin aktiivisesti koko
hoitopolun ajan, erityisesti diagnoosivaiheessa ja
silloin, kun hoidot loppuvat. Terapeuttisen tuen tarve
nakyy my6s aiemmissa rekisteripohjaisissa tutkimuk-
sissa.

+ Vastaajat kokevat kaipaavansa liséd tietoa: 56 %
vastaajista kokee, ettd tukea koskeva tieto ei ollut riit-
tévad ja ettd tietoa ei kerrottu oikeaan aikaan.
Vastaajista hieman yli kolmannes koki, etté korona-
pandemia oli vaikuttanut heidan lapsensa hoitoon.

Tutkimuksen laadullisessa osassa nousi esiin muun

muassa seuraavia aiheita:

Palveluiden suunnittelussa tulisi huomioida nykyist&
paremmin perheiden eldmantilanne ja tuen tarve.
Vanhemmat arvostavat sairaaloiden tyéntekijoitd,
jotka hoitavat sydépad sairastavia lapsia. Erityisesti
kuntoutusohjaadjat saivat laadjalti kiitosta.

+ Osa vanhemmista kokee, ettd perhe saa apua ja
tukea pdérjadmiseen vasta, kun vanhempi tekee
lastensuojeluilmoituksen. Lastensuojeluilmoitus on
portti lagjamittaiseen tukeen, mutta vanhemmat
kokevat sen viimeiseksi pakokeinoksi.

Kiitokset

Taman raportin kyselytutkimuksen aineiston on suun-
nitellut, koonnut ja tuottanut tydryhma johon kuuluivat
NHG:n tiimistd Riikka-Leena Leskeld, Ira Haavisto ja
Neea Salonen. Kyselyn suunnittelussa ja testauksessa
oli mukana lasten vanhempia jo muita asiantunti-
joita. Iso kiitos kuuluu heille kaikille. Sylvan lapsiperhe-
tyon asiantuntija Riikka Ranta antoi myés tutkimukselle
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valtavan madran aikaa ja asiantuntemustaan, ja hdnen
huomionsa ja kommenttinsa merkittavasti ohjasivat
tydtdmme. Iso kiitos myds Anne Ignatiukselle rakentee-
seen, ilmaisuihin ja kieleen liittyvistd korjauksista.

Antti Karjalainen

Sylva suosittaa

Psykososiaalisen tuen arviointi tulisi tehda
useaan otteeseen hoitojen alussa, hoitojen
aikana ja niiden jalkeen.

Ladkinnallisen hoidon rinnalla tulisi huomioida
perheen elémadntilanne ja arjen tuen tarpeet.

Perheen taloudellisen tilanteen arviointi tulisi
tehdd myés hoitojen aikana ja niiden jalkeen.

Vertaistuen saanti tulisi mahdollistaa ja
kaikkien toimijoiden tulisi tukea vertaistuen
tarjontaa.

Terapeuttista tukea tulisi tarjota diagnoosi-
vaiheessa, hoitojen aikana ja niiden jalkeen.

Aina tulee kyselléd myds laheisten, vanhempien
ja sisarusten, vointia.
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Johdanto ja tutkimusten perustiedot

Raportissa esiteltyjen tutkimusten tavoite oli rakentaa
kokonaiskuvaa perheistd, joiden lapsi on sairastunut
syopdadan. Toisena tavoitteena oli muodostaa kuva ndiden
perheiden tuen tarpeista ja kokemuksista suomalaisessa
palvelujarjestelmdssd. Sylva-saation tavoite on kerétd
tutkimustietoa sy6p&dn sairastuneiden lasten, nuorten
ja nuorten aikuisten ja heiddn laheistensd tarpeista, sekd
kertoa ndistd tarpeista suurelle yleisélle ja padattgijille.
Tama raportti nostaa esiin monta teemaa, jotka vuoden
2021 aikana ovat nousseet esiin muissakin saation tutki-
mushankkeissa.

Lapsen syopdsairauden aiheuttamat talous- ja
mielenterveysvaikutukset, joita Sylva-saatié ja THL ovat
selvittéineet, nousee esille myds tassa kyselyssa. Erilaiset
taloudelliset lahtokohdat ja rakenteellinen eriarvoisuus
ja tasta johtuva erilainen kantokyky, nousee myos esille.
Kaikilla ndgilla tekijoilla on vaikutus perheiden kykyyn
selvitd lapsen sairaudesta. Jos lukija siis haluaa saada
kokonaiskuvan syép&dn sairastuneen lapsen perheestd
Suomessa téssd ajassa, niin tdma raportti, ja muut Sylva-
saation tdman vuoden julkaisut, tarjoavat sellaisen.

Raportin - selkdrangan muodostaa Nordic Heal-
thcare Groupin  Sylva-sadtiolle toteuttama  kysely-
tutkimus. Siihen vastasi 151 syépddn sairastuneen
lapsen vanhempaa (149 vastaajoa taytti kyselyn alusta
loppuun). Suomessa sydpddn sairastuu noin 150 lasta
vuodessa, eli vastagjomdadrd vastaa yhden vuoden
aikana sairastuneiden lasten maarad. Kysely toteutettiin
kevaalla 2021.

Kyselytutkimuksen lisaksi toteutettiin  laadullinen
tutkimus, joka koostui yksilshaastatteluista jo kahdesta
dialogista. Haastattelututkimuksesta l&hetettiin tieto
sekd& barometriin  osallistuneille ettd Sylva-verkoston
jasenille. Hoastattelut toteutettiin etdyhteydella kesalla
2021.
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Haastattelututkimukseen  osallistui  kahdeksan
henkildd: seitseman aitid ja yksi isd. Haastattelut olivat
teemahaastatteluita, joissa edettiin tiettyjen etukateen
valittujen teemojen ja niihin liittyvien tarkentavien kysy-
mysten kautta. Haoastatteluissa saatu aineisto anony-
misoitiin kattavasti ennen analyysié, joka toteutettiin
sisalldnanalyysia hyddyntéen. Haastattelututkimuksen
toteutti FT, KTM Ulla Sarkikangas.

Haastattelujen lisdksi jarjestimme kaksi  dialogia.
Dialogit olivat Er&tauko-menetelmdd soveltavia fasi-
litoituja  ryhmdakeskustelujo. Kahteen dialogiin  osal-
listui yhteens& kymmenen d&itié huhti—kesdkuussa 2021.
Kaksituntisten dialogien tarkoituksena oli jokaa koke-
muksia lapsen sydpddn sairastumisesta, saadusta
tuesta ja tuen tarpeesta. Dialogien osallistujat etsittiin
Sylvan verkostoista.

Dialogeihin osallistuneet olivat kokeneet hoitopolun
varrella runsaasti  kuormitusta. Dialogien aineistoa
kaytettiin informoimaan haastattelututkimuksen  kysy-
myksenasetteluja ja rikastamaan kyselytutkimuksesta
syntyvad kokonaiskuvaa. Julkaisussa kaytetyt sitaatit
on pseudonymisoitu osallistujien yksityisyyden turvaa-
miseksi, eli dialogeihin osallistuneihin viitataan nimilla,
jotka eivat ole vastaajien oikeita nimid. Dialogit suun-
nitteli, analysoi ja raportoi FT Taneli Heikka ja fasilitoi
KTT Elina Henttonen, joka osallistui keskusteluihin my&s
kokemusasiantuntijana.

Raporttiin on merkitty 1, silloin kun tekstissa kerro-
taan haastatteluissa esiin nousseita asioita. Merkki
kertoo, ettd teksti kdsittelee dialogiin osallistuneiden
kokemuksia.

Kyselytutkimuksen taustakysymykset

Kyselytutkimuksen ensimmaisessé osiossa  selvitettiin
vastaagjien taustatietoja.

Kyselytutkimukseen vastanneet, syopddn sairastu-
neiden lasten vanhemmat, ovat suomalaisia vanhempia.
Vastaagjien tysllisyystilanne, perheen nettotulotja vanhem-
pien koulutus eivéit merkittévasti poikkea vaeston keskiar-
voista. Kyselyyn vastanneet olivat lahes yksinomaan ditejd
(91%). Lahes kaikissa perheissé joku kasvattajista (84 %) oli
vahentdnyt paivatsitaan lapsen sairauden vuoksi.

Lapsen syopdsairauden vaikutusta vanhempien
tyollisyyteen on tutkittu myds Sylva-sadtion ja THL:n
aiemmin julkaistussa raportissa. Siind  selviad, etta
sairaus pienentdd erityisesti didin tystuloja oli ensim-
maisend vuonna keskimdadrin 3 700 euroa ja toisena 5
700 (Sylvan tietoa ja tilastoja 1/2021). Tamé tukee kyselyn
tuloksia hyvin, koska siind ndkyy muutos vanhemman
tyétilanteessa.

-

Perheiden taustojen kartoitus

1. Ydinperheiden

kokoonpano, % perheessd, %

2. Vastadgijien rooli

99 %

3. Perheen kaikkien kasvattajien
mahdollisuus asioida suomeksi, %

N % W Kyla 97 %

7% W E 3%

53% 56%
B At
5% 7% W Isa
L |

Aiti Isé Muu  Sisko/ Veli/  Muu .
Sisko

Muu kasvattaja

kasvattaja siskot  veljet

4. Perheiden asumisjarjestelyt, %

5. Kasvattajien koulutustaso, %

6. Kasvattajien tydllisyystilanne, %

M Koko perhe asuu samassa W Peruskoulu

19 % M Taysipaivaisesti tydskenteleva

7. Joku kasvattajista on

osoitteessa 79% B Lukio 18% M Oso-aikaisesti tydskentelevd ...
Il Lapsi/lapset asuvat puoliksi AMMAEKOUIU coevvveeveee oo seeeees 46 % Omuaishoitaja
Gidin ja iISAN KANSSO..uuecuieieicinciencnians 5% i s L.
L 7 L Ammattikorkeakoulu / Kotiaiti/koti-isa
apsi/lapset elavét padosin . . . o o

sidin kanssa 0% kandidaatin tutkinto ........ccveeecveeceenne 52% B Opiskelija 6%
B Maisterin tutkinto .....c.cceeeeeceveeecrneeecnnene 30 % s

MUU ASUMISIAGESEELY evvrrnnrrrrrrssrrsrsn. 6% i ) . = Tysten 6%
[ Tohtorin tUtKinto .u.veeeeveeeeeeesseeessseenenes 2% MU tylisyyStANNE e 10%

vdhentdanyt/lopettanut pdivéatyon
diagnoosin seurauksena, %

B Kyl 84 %
mE 16 %

8. Kotitalouden kuukausittaiset
nettotulot, %

M Alle 1500 € kuukaudessa ... 4%
[l 1501-3 500 € kuukaudessa .............. 36 %
3 501-5 500 € kuukaudessa.............. 33 %
5501-7 500 € kuukaudessa................ 18 %
W 7501-9500 € kuukaudessa........c...u.. 4%
[ Yl 9501 € kuukaudessa......wweeeeenes 1%
Entiedd / en halua sanod........eeee.. 4%
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Kyselytutkimukseen eli  barometriin  vastanneiden
vanhempien lapset olivat diagnoosihetkellé padosin alle
10 vuotiaita, yli puolet jopa alle 5 vuotiaita. Suomessa
lasten syopid hoidetaan viidessa yliopistosairaalassa
Helsingissd, Turussa, Tampereella, Kuopiossa ja Oulussa.

Kaikissa yliopistollisissa sairaaloissa hoidetut ovat
barometrissa hyvin edustettuina, ja vastaukset ovat
maantieteellisesti muutenkin hyvin jokautuneet. Valta-

osaa lapsista (64 %) on hoidettu muuallakin kuin syépd-
osastoilla. Tama  liittyy todenndkoisesti siihen, ettd
syopdhoitoihin liittyvét vaativat toimenpiteet tehdadn
yliopistollisissa keskussairaaloissa mutta osia hoidosta
toteutetaan myods  keskussairaaloissa.  Vanhempien
palautetta osastohoitoja kohtaan tdytyy nd&in ollen
tulkita koskemaan kaikkia osastoja, joissa lasta on
hoidettu.

Perheiden ja syépdan liittyvien taustojen kartoitus

9. Kaytdssd olleet tukimuodot
ennen diagnoosia, %

B Ei mitasn 90 %
W Mielenterveyspalvelut..........cceeeeees 3%
[l Lastensuojelu 3%

Lastenpsykiatrian palvelut.............c...... 3%
W Perhesosiaalipalvelu........ceeeneceeencens 6%

12. Aika diagnoosista, %

M Alle v 22%
Ml 1-2 vuotta 16 %
[ 2-3 vuotta 10 %

3-4 vuotta 7%
W 4-5 vuotta 9%
M Yl 5 vuotta 36 %

15. Lapsen hoitopaikkana muu
kuin lasten sy6pdosasto, %

10. Lapsen iké diagnoosin

saantiaikaan, %

L D

M Alelv 8%

M i-5v 54 %

[ 6-10v 22%
M-15 v 2%

M Y6y 4%

13. Lasten kotikunta, %

M Helsinki 9%
M Espoo 6%
[0 Oulu 5%

Tampere 6%
B Muu 76 %

16. Lapsen sy6pd uusiutunut, %

11. Perheen muiden lasten icit
diagnoosin aikaan, %

H Aletv 9%
W 1-5v 50 %
[ 6-10v 49 %

1-15v 35%
M Yitov 25%

o0 5o oo s oee

14. Lapsen padasdadntdinen

hoitopaikka, %

S L]

B HYKS 31%

W KYS 2%

[ ovs 18%
TAYS 26%

W TYKS 14%

Noin 50 % vastanneista kertoo, ettd vastaushetkelld
heiddan lapsensa sai hoitoa joko syép&dn tai sen aiheut-
tamiin mydhdisvaikutuksiin. Noin kolmanneksella (36 %)
lapsi ei ole endd hoidossa, ja noin joka kymmenennen
perheen lapsi oli menehtynyt.

| Kyls 64% M Kyla

21%

W E 36 % M E

79 %
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Hoitopolun vaiheen selvitys
17. Hoitopolun vaihe, %
W Diagnoosi saatu, hoitoja ei aloitettu 1%
B Sydpdhoidot kéynnissd sairaalassa 15%
[l Suun kautta otettava l&&kehoito KAYNNISSE c.ueeeeeececeeeecerenceeeeieereane 8%
Infektioeristys kaynnissd 4%
B Losta hoidetaan mydhdaisvaikutusten takia 21%
[ Losta ei hoideta sydpddn tai myshdaisvaikutuksiin liittyen............... 36 %
Syépdahoidot padattyneet, lapsi on kuollut 9%
Muu vaihe 6%
-
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Lapsen syopa
koko perhetta

Vanhemmat kuvaavat syépddiagnoosia sanalla alkushokki, yhtékkinen jérkytys.
Lapsen sybpddiagnoosi yllattad koko perheen ja jarisyttdd eldmdantilannetta.

Diagnoosi iskee keskelle arkea ottamatta huomioon, millaisessa tilanteessa
perhe on.

arkyttaa




45 % arvioi perheensd voinnin

huonoksi

4 )
Perheen vointi arvioidaan omaa vointia paremmaksi
18. Arvio perheen voinnista viimeisen 19. Kokemus omasta voinnista
kuukauden aikana, % viimeisen kuukauden aikana, %
1 W2% 1 I 5%
2 I s % 2 I 4 %
3 N, 35 % 3 I o
4 I /7 4 I ;o
5 [ s 5 I s %
Kaikkien vastaajien keskiarvo: 3,5 Kaikkien vastaajien keskiarvo: 3,3
1: Erittain huono - 5: Erittdin hyva
20. Kokemus huonoimmasta voinnista lapsen hoitopolun aikana, %
| I
W Hetilapsen syépdadiagnoosin JAKeeN......c.cceereureesencecenes 36 %
B Lapsen sairaalajakson/jaksojen aikand.........eecececinnns 14 %
Kotijaksojen aikana hoitojen ollessa kdynnissd................... 12%
Lapsen hoitojen padatyttya 28 %
1 Jolloinkin muulloin 10 %
- J

Alkushokin kokemuksia

Syépdédiagnoosi ei kysy, onko nyt hyva aika. Se

iskee perheeseen, jonka toisellakin perheenja-
senelléd on todettu syopd. Se iskee perheeseen, jossa
taloudellinen tilanne on heikko tai heikentymdssd, kun
vanhempi tekee patkdtoitd tai on jadnyt tydttomaksi. Tai
perheen yritystoiminta on supistumassa koronan vuoksi.
Se ilmestyy keskelle talonrakennusprojektia ja toisen
lapsen syntymistd. Tai keskelle haastavaa elémantilan-
netta, jossa toisella vanhemmalla on mielenterveyson-
gelmia ja vanhin lapsi on jouduttu sijoittamaan perheen
ulkopuolelle hoitoon. Syépd voi ilmestyd keskelle vauva-
perheen arkea, jossa vésymys ja rasitus ovat jo naker-
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taneet vanhempien voimavaroja. Tai se voi tullessaan
puhkaista perheen vauvakuplan, kun esikoisella tode-
taankin vakava sairaus.

Vanhemmat reagoivat shokkivaiheeseen eri Lailla.
Yksi alkaa jérjestelld asioita jarkevdsti eteenpdin ja
siirtéd  tunteiden  lapikayntid  mydhemmdaksi. Toinen
kokee olevansa "hattarassa”, jolloin asioiden ymmarta-
minen ja muistaminen tuntuu vaikealta. Samanaikai-
sesti pitdisi kuitenkin tehdd raskaita ja koviakin paatoksia
- jo nayttaytyd vahvana lapsipotilaalle, pitdm&an omat
itkut salassa.

Alkushokin iskiessd vanhemmat joutuvat kohtaamaan
paljon uusia asioita. Jarkytys ja shokki voivat kuitenkin
estdd asioiden ymmartdmistd jo muistamista. Osalle
vanhemmista on jédnyt mieleen yksinjaddmisen ja epdtie-
toisuuden kokemus, kun sairaalassa ei kysytékadn vointia
tai tarjota tukea tai lohdutusta ahdistavaan tilanteeseen.

Yksinhuoltaijille lapsen sairastuminen voi tarkoittaa sitd,
ettd vanhemman on vastattava yksin niin taloudellisista
seurauksista kuin arjen toiminnan muutoksista. Vanhem-
malle ei valttémattd jad aikaa itselleen, lepoon ja henki-
seen palautumiseen. Yksinhuoltagjilla ei ole rinnallaan
keskustelukumppania, jonka kanssa voisi jakaa tunteet ja
mieltd askarruttavat pohdinnat.

Yksinhuoltajuuteen voi joutua myos kesken hoitojen,
jos vanhempien parisuhde rikkoutuu. Tilanne voi johtaa
siihen pisteeseen, ettd Gidilla ei ole muuta vaihtoehtoa
kuin luovuttaa muut lapset sijaishoitoon voidakseen itse
hoitaa syépdd sairastavaa lasta.

Syépddn sairastunut lapsi voi olla perheen ensim-
mdainen lapsi. Vauvakupla puhkeaa, ja didin sosiaalinen
elama kaventuu mahdollisesti entisestadn. Yksindisyyden
kokemus voi olla vahva parisuhteesta huolimatta, mikali
aidilla ei ole mahdollisuutta poistua vauvan rinnalta. Jopa
kauppaan meno voi estyd sairaan lapsen vuoksi. Yksindi-
syyden tunne voi myds korostua perheen tukiverkoston
puutteen vuoksi.

Jos perhe asuu kaukana sydpdhoitoa tarjoavasta
sairaalasta, valimatkat ja siihen littyvd  kaytadnnon
toiminnan organisointi voi osoittautua vaikeaksi yhtaloksi.
Jos perhe joutuu siirtdmdadn oman arkensa sairaalaan
tai sairaalan ahelle useiden pdaivien ajaksi, jokapdivaiset
toimet joudutaan organisoimaan uudelleen, ruokailusta
lahtien. Vaihtoehtoisesti vanhemmat ajelevat  pdivit-
t@in pitkid matkoja sairaalaan ja takaisin, mikd osaltaan
kuormittaa hoitojen aikaista arkea. Erityisesti aktiivisten
hoitojen aikana tapahtuva kodin ja sairaalan valillé liikku-
minen koetaan rankaksi.

Toisaalta aktiivisten hoitojen aikainen jatkuva sairaa-
lassaolo ja sairaalarutiineihin tottuminen voi tuntua
myds uudenlaiselta arjelta. Etenkin jos hoitoprosessi on
pitkd, hoidot koetaan positiivisena asiana. Vanhemmalle
tulee tunne, ettd sairauden eteen tehdddn toitd ja asiat
menevat eteenpdin.

Parhaimmillaan perheiden kokemus hoitojen alkami-
sesta onkin positiivinen. Sairaalan henkilékunta koetaan
ammattitaitoiseksi, kun koko perhe onnistutaan ottamaan
huomioon. Perhe kokee olevansa sairaalassa turvassa.

Vanhemmat kuitenkin kertoivat myés kokemuksia siitd,
ettd sairaalassa ei tunnisteta koko perheen tilannetta,
vaikka kokonaisvaltaiselle kartoitukselle olisi tarvetta.
Esimerkiksi lapsipotilaan ollessa vield vauva sairaalassa
kaivataan vauva-gjon huomioivaa hoitoa. Vanhemmat
kaipaavat apua esimerkiksi vauvan nukuttamiseen,

syottdmiseen ja ladkkeiden antamiseen. Vauva-aika
tarkoittaa vanhemmalle myos sitd, ettei hén voi poistua
sairaalahuoneesta ilman, ettd hoitajat antavat hanelle
hengdhdystauon.

Myés  sisaruksen syntymd  lapsipotilaan  hoitovai-
heessa voi jaddd sairaalassa huomioimatta. Vanhemmat
kokevat, ettt sydpdosastolla keskitytddn syévan hoitami-
seen, jolloin perheen tilanne, kuten toisen lapsen synty-
minen tai yksinhuoltajuus, jaavat huomioimatta. Tietoa
voisi vanhempien mielest& hankkia esimerkiksi sairaalan
tietojarjestelmien  kautta tai  aktiivisesti  kysymalla
vanhemmilta. Tilanteesta ja perheen voinnista kysyminen
edellyttad tietysti sitd, ettd henkilokunnalla on riittavasti
aikaa ja osaamista keskusteluiden kaymiseen. Lyhyiksi
koetut kohtaamiset henkilokunnan kanssa eivéat valtta-
mattd kannusta vanhempia kertomaan syévan ulkopuo-
lisesta arjestaan.

Syépd ei siis ole eldmdstd irrallinen asia, vaan se
vaikuttaa koko perheen arkiseen toimintaan. Se haastaa
perhettd, vaikka elémdssa olisi ennestédan kuormittavia
tekijoita. Arkea on jarjesteltava itsendisesti tai lGhiver-
koston avulla, jotta lapsen tarvitsemat hoidot ja hoiva
on mahdollista toteuttaa. Erityisesti hoitojen aikaista
arkea ovat vanhempien kokemusten mukaan helpotta-
neet muun muassa ditiyslomalla oleminen, omaishoita-
juuden saaminen, tydajan véhentdminen 60 prosenttiin
ja etatdiden mahdollisuus. Ilman etatydmahdollisuutta
yksinhuoltajan olisi ollut [@hes mahdotonta hoitaa lastaan
kotona sairaalajaksojen valissd. Eli toimenpiteilld, joiden
avulla vanhemmat saavat enemmdan aikaa ja jousto-
vuutta arkeen, on suuri merkitys.
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Korona pandemia vaikutti myos syopaa
sairastaviin lapsiin ja heid@n perheisiinsa

Joka kolmas vastaaja koki, ettd covid-19-pandemia oli vaikuttanut heidén lapsensa hoitoon tai kuntoukseen.

4 )
21. Covid-19 on vaikuttanut lapsen hoitoihin tai 22. Olen huolestunut Covid-19 pandemian
kuntoutukseen, % vaikutuksesta lapseni syépdhoitoon tai kuntou-

tukseen liittyen, %
I ——
1 2%
= o o > I 7 %
W E 67%
s N 6%
4 I, 35 %
5 I 3
Kaikkien vastaajien keskiarvo: 3,7
1: Taysin eri mieltd - 5: Taysin samaa mieltd
23. Perheemme on saanut tukea haastavassa 24, Uskon, ettdi lapseni saa yhté hyvéid hoitoa
tilanteessa pandemiasta huolimatta, % kuin ilman Covid-19 pandemiaa, %
kX 1 2%
> I 2% > I '+ %
3 N 16 % 3 I 2%
4 |, 1% 4 |, 37 %
5 I o % 5 I, 35 %
Kaikkien vastaajien keskiarvo: 3,2 Kaikkien vastaajien keskiarvo: 3,9
- J

Sairauden hoitoon liittyvén infektioriskin rinnalle

erityksen kokemusta vahvistivat korona-aikaan
annetut toimenpidesuositukset. Lapsipotilas saattoi
joutua olemaan yksin sairaalassa viikkoja ilman, ettd
vanhemmilla oli mahdollisuus kdydd vierailulla. Kun
vanhemmat saivat mennd sairaalaan, he joutuivat
kulkemaan esimerkiksi parvekkeiden kautta ja pysytte-
lemadn hoitohuoneessa. Keittist ja kahvihuoneet suljet-
tiin, tai niissd sai kéydd vain yksi henkild kerrallaan. Tama

12 Sylva Tutkimus | Vanhempien aéni 2021

v&hensi vanhempien valisté keskustelua ja tukiverkoston
rakentumista. Myos sairaalan ulkopuoliset henkildkoh-
taiset vertaistukitapahtumat ja nuorten vertaistukiviikon-
loput peruttiin. Sopeutumisvalmennus-kursseja ei jarjes-
tetty, eikd kotiin valttémattd tarjottu endd apua.

N&in sairauden hoitoon liittyvé infektioriski ja koko-
na-aika saattoivat vahvistaa lapsipotilaan jo  koko
perheen kokemusta eristdytyneisyydesta.
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Perheen rahat voivat
loppua

Lapsen sydpd vaikuttaa perheen taloudelliseen tilanteeseen. Etenkin Gitien tulot
pienenevat huomattavasti.

Sairastuneiden vanhempien on mahdollista hakea erilaisia rahallisia tukia ja
korvauksia. Laadullisessa aineistossa kay selvasti ilmi, ettd talouden yllapit&dminen
tukiviidakossa ja erilaisten viranomaisp&dtdsten ristiaallokossa vaatii paljon
aikaa ja jaksamista. Kuitenkin vanhemmat haluaisivat keskittdd huomiotaan
sairastuneeseen lapseen ja sisaruksiin. Taloudelliset tarpeet korostuvat erityisesti
vanhemmilla, jotka eivat koe voivansa hyvin ja/tai ovat matalatuloisia.
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Ldhes joka perheessa toinen

vanhemmista jaa po

Taloudellisen tuen tarve korostuu kun vanhempien tyoti-
lanne muuttaa lapsen sairauden seurauksena. Tuen
tarpeista kysyttdessd t&ma korostui erityisesti matalatu-
loisten perheiden kohdalla.

Tama vastaa hyvin Sylva saation Tietoa ja Tilastoja
-raporttia, jossa rekistereiden avulla selvitettiin vanhem-
pien tulonmenetystd. Tydtulonmenetys kohdistuu erityi-
sesti diteihin (diagnoosia seuraavana vuonna  keski-
madrin 21 %). (Viite: Sylvan Tietoja ja Tilastoja 1/2021)

”Talouteni romahti”

Taloudelliset vaikutukset perheeseen voivat jatkua
pitkd&n hoitojen loppumisen jalkeen.

Saara jai pois téistd, kun hdnen tyttérensd Anni
sairastui noin vuosi sitten. Han oli hoitojen ajon omaishoi-
dontuella ja erityishoitorahalla. Nyt sytostaattihoidot
ovat padttyneet ja Anni on palannut kouluun.

"Annilla on hoidoista ja kasvaimesta johtuvia muis-
tiongelmia, syvéd vasymysta ja pelkotiloja. Meillé kaytiin
kaupungilta kuukausi sitten jo todettiin, ettd Anni on
kyllag niin hyvéssd kunnossa, etté omaishoidon kriteerit
eivat tayty. Anni jaksaa olla koulussa nelja tuntia, mutta
ei mitddn muuta sen listéiksi. En nde, ettd pystyisin lahte-
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is toista

25. Joku kasvattqjista on vihentdnyt/lopettanut
pdivéatyon diagnoosin seurauksena, %

B Kyla 84%
] 16%

mMadan toéihin. Minun tuloni ovat talld hetkelld 93 euroa,
alin vammaistuki”, Saara sanoo.

Karoliinan perhe on vaeltanut hoitopolkua nyt kuusi
vuotta. Matkan varrella perhe joutui luopumaan kodis-
taan sisdilmaongelman vuoksi. Mies menetti tyonsa
ja masentui vakavasti. Potilaan pikkuveljelle on jaényt
huolia. Kun mahaan sattuu, pikkuveli epdilee syopad.

"Mies on edelleen vakavasti masentunut. Témd& on
loputon suo. Talolle ei ole pystytty tekemadn mitadn,
koska pankki ei anna meille enempdd lainaa. Itse on
vaan joksettava kayda téissd ja maksettava laskuja”,
Karoliina kertoo.

?Sosiaalityontekija auttaa”

Vanhempien kertomuksista nousee esiin positiivinen
kokemus sairaalan tydntekijan avusta erindisten
hakemusten ja lomakkeiden tdyttamisessa. Sairaalan
sosiaalitydntekijan  muistetaan  tayttdneen vanhem-
pien puolesta niin kunnan kuin Kelan hakemuksia ja
jopa pyytdneen tarvittavat l&akarintodistukset  hake-

Sairaaloiden  kuntoutusohjaajia  kiitellaan. He
usein auttavat perheet alkuun erilaisten tukien
sekd kuntoutuksen suunnittelussa heti hoitojen alku-
vaiheessa. Monet vanhemmat kuitenkin  mainitsivat
dialogeissa tarvitsevansa tukihenkilén, joka auttaisi
byrokratian hoitamisessa. Joillain paikkakunnilla kuntou-
tusohjaadja tai sosiaalitydntekijat auttavat, mutta eivat
kaikkialla. Jos apua saakin aluksi, sitd ei kuitenkaan saa
vuosien mittaisen hoitopolun monissa kadnteissa.
Annika toivoo, ettd oma tukihenkild hakisi kaikki
saatavilla olevat tuet ja pitdisi byrokratian langat kdsis-
sAdn, kun itse ei pysty.
"Meilla esimerkiksi erityishoitorahahakemusten kanssa

muksia varten. Vanhemmat kokivat t&mdan sairaalassa
tapahtuvan konkreettisen auttamisen helpottavana, kun
heidan ei itse tarvinnut kohdata "byrokratiaa” ollessaan
siihen itse kyvyton. Erds vanhempi pohtikin, ettd siind krii-
sitilanteessa hakemukset olisivat todenndkdisesti jaaneet
tekematta.

on aina kauhean vaikeata. Menee monta viikkoa, ennen
kun saadaan tehtyd. Aloittaminen on vaan niin vaikeata,
kun molemmat on masentuneita”, Annika sanoo.

Karoliinan kokemuksen mukaan yksikddn korvausha-
kemus Kelaan ei mennyt kerralla lapi, vaan "kaikesta piti
vaantad”. Byrokratia on viritetty sairastuneelle perheelle
niin vaativaksi, ettd kuormittuneen ihmisen avuksi tukien
hakemiseen tarvitaan uusi byrokraatti.

"Eik&é voisi olla kontaktihenkildd Kelassa, johon me
syopdd sairastavien lasten vanhemmat voisimme olla
yhteydessd. Siellé olisi tietoa ja taitoa auttaa, tai edes
ottaa vastaan hakemuksia. Tuntui, ettd piti rautalan-
gasta sinnekin vaantad”, Karoliina sanoo.
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Lisaa tietoa ja tukea

Yli puolet kyselytutkimuksen vastaajista kokee, ettd heille ei kerrottu riittévasti
erilaisista tukimuodoista. Osa vanhemmista kylld sai tietoa riittévasti, mutta he
saivat sité vaarddan aikaan. Osa sai tietoa oikeaan aikaan mutta eivat riittévasti.
Jotkut kokivat saaneensa tietoa sekd vaarddn aikaan etté liian vahan. Tiedonkulun

olgle

elmat voivat osaltaan vaikuttaa huonovointisuuteen.

Vanhempien kertomuksista nousee esiin se, ettd he tarvitsevat monipuolista tukea.

\V/e[g
hen

nemmat tietévat, ettd he voivat auttaa lapsipotilasta parhaiten, jos he voivat
kKisesti hyvin. Etenkin yksinhuoltajat toivovat, ett&d ammattilaiset varmistaisivat

van

nempien saavan tukea koko lapsen sairastamisen ajan.



Perheet hyotyvat psykososiaalisesta

tuesta

Perheen voinnista riippumatta terapiapalvelut, vertaistukiryhmat seka
epdvirallisempi tuki olisivat hyddyttaneet perheitd vastushetkelld eniten

97 % perheistd, jotka eivot voi hyvin, kokevat, ettd olisivat hydtyneet jostain tukimuodosta vastaushetkellé.

4 N
26. Mista tuesta olisi perheelle hy6tya talla hetkella?
Kaikki vastaajot
36 % 15% 18 % 38 % 32% 4% 25% 14 % 21% 7%
Perheet, jotka eivat voi hyvin
46 % 27 % 27 % 49 % 37 % 55% 37 % 18% 3% 7%
Hyvin voivat perheet
27 % 6% N% 28 % 27 % 30 % 15% n% 37 % 5%
Matalatuloiset perheet K
45 % 22% 22% 47 % 35% 52% 42 % 7% 7% 8%
Bl Epdavirallisempi tuki 2 B Terapiapalvelut
M Omaishoidon vapaat Taloudellinen tuki ja neuvonta
Tukihenkilstoiminta Lasten koulunké&ynnin tuki
Vertaistukiryhmat Emme tarvitse tallé hetkelld tukea
B Osallistavat tapahtumat ja tekeminen Muu tuki
) Kotitaloudet, joiden kuukausittaiset nettotulot yhteensd ovat alle 3 500 €
2 Epavirallinen tuki: esimerkiksi keskustelut, kuulumisten vaihto, voinnin tiedustelu, lasten hoito, ruokahuolto
3 Syépdjarjestdjen organisoima luottamuksellinen, vapaaehtoisuuteen perustuva tukitoiminta,
*Vastaagjat saivat valita useamman kuin yhden vaihtoehdon, minké takia prosenttiosuudet eivét summaudu 100 %:iin
Lahde: SYLVA Perhebarometri 2021, NHG analyysi
- J

Tuen tarpeista kysyttdessd perheiden vastauksissa
korostuu terapiapalvelut, vertaistukiyhmat ja epévi-
rallinen tuki. Taloudellisen tuen tarve korostuu niiden
perheiden vastauksissa, jotka kertovat voivansa
huonommin ja niiden, jotka kertovat olevansa matala-
tuloisia. Vertaistuen tarve on myoés merkittava perheills,
jotka eivat koe olevansa hyvinvoivia.
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"Muu tuki” vastauksissa esiintyvét mm. apu Kelan
tukien hoitoon, hautausavustus, sisarusten kokonais-
valtainen huomioiminen sekd osa-aikaisen tyénteon
mahdollistaminen hoitorahan avulla

Kokemuksia tuesta

Ehk& kaikkein nakyvin ja hoitoprosessin  virallisin

terapeuttisen tuen muoto on sairaalassa tarjottava
ammatillinen tuki. Vanhemmat viittaavat muun muassa
sairaalan psykologiin, psykiatriin, "psykan poliin”, psykiat-
riseen sairaanhoitajaan ja psykoterapeuttiin ammatilli-
sesta tuesta kertoessaan. Vanhemmat lahtdkohtaisesti
kokevat ajatuksen ammiatillisen tuen saamisesta hyvana
ja tarkednad. Sen uskotaan antavan erilaista nakékulmaa
jo tapoja késitelld sairauden  kokemusta verrattuna
esimerkiksi laheisten kanssa kaytavadan keskusteluun.
Ammattimaisen tuen toteutuminen ja sen kokeminen
on kuitenkin vaihtelevaa.

Eradn sairastuneen pojan vanhemmat kaipasivat heti
diagnoosiin jalkeen apua itselleen, kannustusta ja lohdut-
tavaa otetta. Mutta sen sijoan aiti koki, ettd ammatti-
lainen kertoi kaikkein pahimmista mahdollisista tilanteista
jo antoi ohjeita erilaisten apuvdlineiden hankkimiseksi.
Aidille kokemus oli ahdistava, eik& han endd halunnut
tavata ammattilaista uudelleen. Myés lapsen  koulu
tarjosi samalle didille psykologin apua, mutta sekin vuoro-
vaikutus tyrehtyi yhteen séhkdpostiviestiin.

Toiset didit kokivat puolestaan, ett& he olisivat kaivan-
neet ammattilaisen tapaamista adiemmin hoitojen alku-
vaiheessa: keskustelua siitd, mit& nyt tapahtuu ja mita
on odotettavissa. Kun he sitten pdadsivat keskustele-
maan psykiatrisen sairaanhoitajaon kanssa, he kokivat,
ettd keskustelussa keskityttin enemman vuorovaikutuk-
seen didin ja lapsipotilaan valillé tai perhedynamiikkaan.
Vuorovaikutukseen liittyvat kysymykset tuntuivat tilan-
teessa kummallisilta.

Kaikki vanhemmat eivét kuitenkaan halua tai tarvitse
ammattimaista terapeuttista tukea heti alkuvaiheessa.
Joillekin  ensimmaiset kaksi viikkoa diagnoosista on
"hektistd tunnemyrskyd”, jolloin keskusteluavun vastaan-
ottaminen ei ole mahdollista. Sen sijaan ammattilaisen
tuen merkitystd korostettiin hoitojen loppumisen yhtey-
dessé tai lapsen kuoleman jalkeen, jolloin vanhemmat
saattavat vasta kyetd kdsittelemadn tilannetta. Hoitojen
loppumisen jalkeen vanhemmat voivatkin kokea masen-
tumista, unettomuutta ja pelkoa, joka kuormittaa henki-
sesti.

Hoitojen loppuminen ja lapsen parantuminen ovat
tietysti aina perheelle iloinen asia, mutta tilanne saattaa
laukaista myds sen, etté vanhemmat alkavat vasta sitten
kasitelld omia tunteitaan. Siksi ammattimaisen tuen
saaminen hoitojen loppumisen jalkeen koetaan tarkedna.

Ammattimaisen avun ajankohtaan ja muotoon liit-
tyvien kokemusten listksi toiveita oli pidemmille ja
useammin tapahtuville keskusteluille. Tukea toivotaan
kattavasti kaikille perheenjasenille, mukaan lukien lapsi-

potilaalle. Lapsipotilaalle toivotaan leikin kautta tapah-
tuvaa sairauden  késittelyd, mikali lapsi on liian nuori
esimerkiksi terapiaan.

Kaukana hoitavasta sairaalasta asuvan didin toiveena
oli, ettd terapeuttista tukea tarjottaisiin omalla paikka-
kunnalla. Odotuksena oli, ettd hoitava sairaala jarjestaisi
yhdessd paikallisen terveyskeskuksen kanssa keskuste-
luapua tai psykologin palvelua perheen omalla asuina-
lueella. Onnistuneena tuen muotona mainitaan esimer-
kiksi lapsipotilaan siskolle tarjottu kuraattorin palvelu,
itse hankittu vaikkakin kalliksi koettu tai tyoterveyden
kautta saatu terapiapalvelu seka Sylvan nuorille tarjoama
vertaistuki-chat.

Ammattimaisen terapian tai keskustelutuen lisdksi
vanhemmat mainitsevat  yksittéisid  hoitohenkildstdn
j@senid, jotka ovat osanneet tukea perhettd myds henki-
sesti. Osa adkareistd on pystynyt luomaan vanhempiin
luottavaisen suhteen ja lupautuneet olemaan perheen
tavoitettavissa. Yksinhuoltajadidille omahoitaja ja -laakari
olivat lopulta tarkedmpid henkisen tuen tarjoajia kuin
esimerkiksi psykologit. My&s sosiaaliohjaaja, omahoitaja
ja sairaanhoitaja mainitaan ammattilaising, jotka ovat
kyselleet vanhempien vointia ja joksamista.

Vanhempien kokemuksista nousee esiin kuitenkin tuen
epdatasaisuus: osa ammattilaisista osaa antaa hyvédkin
tukeq, ja osan kanssa kohtaamiset on koettu negatiivi-
seksi.

Vanhemmille merkittévaksi henkisen tuen muodoksi
nayttdd usein muodostuvan sairaalan kahvihuoneessa
tapahtuvat vertaiskeskustelut. Osa vanhemmista toteaa,
ett& muiden vanhempien kanssa kdaydyt keskustelut olivat
heille jopa paras tuki ja terapiamuoto. Kahvihuoneeseen
toivottiin jopa jarjestettévéin vanhemmille keskusteluti-
laisuuksia esimerkiksi iltaisin, kun lapsipotilaat on saatu
nukkumaan. Aidit, jotka olivat sidottuja sairastuneen
vauva-ikdisen huoneeseen tai olivat kotona hoitamassa
vastasyntynyttd, kokivat sen sijaan vertaiskeskusteluihin
osallistumisen vaikeaksi.

Yhtend tuen muotona ndhdédn palveluntarjogjien
puolella niin kutsuttu tukihenkildtoiminta, joka ei valtta-
mattd sanana ollut tuttu vanhemmille. Kuitenkin monien
haastateltavien eldmassa oli joku henkild tai ryhma henki-
6itd, joiden tuki oli niin tarkedd, ettd heitd voisi kuvailla
vanhemman tukihenkiloksi tai -henkildiksi. Esimerkiksi
vanhemman oma ¢&iti saattoi rauhoittaa ja tsempata
tavalla, joka toi lohdutusta. Tukihenkildond saattoi toimia
myo6s esimerkiksi vanhemman sisko tai ystévan avulla
6ydetty vanhempi, jolla oli kokemusta vastaavanlaisesta
tilanteesta. Paivittéiinen yhteydenpito oman  kaveripo-
rukan kanssa on myos auttanut ditejd joksamaan.
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Hoitojen padattyminen on helpotus
mutta tuo myos uusia haasteita

Ladkkeet tehosivat jo syopd on voitettu! Na&in

onneksi kdly yhd useammin, ja hoidot padattyvat.
Hoitojen pdadttyminen on yllattavan rankka lapsen
sairauden  vaihe vanhemmille.  Kyselytutkimuksen
rinnalla kéydyissd dialogeissa kavi ilmi, ett& joissain
perheissd vaikeudet jatkuvat muotoaan muuttaneina.
Uusiakin ongelmia ilmenee. Sisarusten oireilu voi tulla
nakyvaksi vasta nyt. Krooniseksi sairaudeksi muuttuneen
syévan hoito voi olla vanhemmille yhtd kuormittavaa
kuin diagnoosin hetki tai hoidon akuuttivaihe. Tuen tarve
onkin pysyvé&d.

Liisan tyttéren kuoltua neuroblastoomaan sisarusten
oireilu tuli pintaan.

"24-vuotias poikani on Ellin hautojaisista  l&htien
istunut kotona paniikkihdiriéssd. Olen yrittényt raahata
hanta psykiatrille, mutta se on tosi vaikeaa. Kun hén
saa hoitosuhteen, sanotaan, ettd terapeutti lopettaa,
sinun pitdd mennd uudelle. Joku pitkdaikainen luot-
tamussuhde pitdisi saada. Itselld oma eléma on tassa
nyt mennyt, mutta lasten eladma vahan junnaa vieldkin.
Sisaruksille tuen tarve olisi tosi suuri”, Liisa sanoo.

Osan lapsista  rankat hoidot jattavat  pysyvasti
vammautuneeksi. Ympdristo olettaa, ettd sairaus on ohi,
mutta tuen tarve on jatkuva. Hannelen lapsen aivokas-
vain saatiin hoidettua kymmenen vuotta sitten. Kasvain
on pysynyt kurissa, mutta jalkivaikutukset ovat hurjia.

"On kasvuhormoniongelmat, iho-ongelmat ja lima-
kalvo-ongelmat. Mit& viela? Adreishermostovaurioita
ja maksavaurioita. Maksasta otetaan valilla koepaloja.
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N&kévamma. Aino on 90-prosenttisesti sokea. Meilla
tarvitaan arjessa edelleenkin apua koko ajan. On koulua-
vustgjat ja sitten vapaa-djalla avustajat. Han  liikkuu
valkoisen kepin kanssa ja jonkun verran kaytetadn pyord-
tuolia”, Hannele kertoo.

Tallainen myodhdisvaikutusten hoito voi olla vanhem-
malle yht&é vaativa tehtéva kuin akuuttivaiheen hoito.
Kuormitus jatkuu. Omalle hyvinvoinnille ei j&& aikaa, eikd
tydelamadn pysty palaamaan.

Yksi dialogeissa ehdotettu ratkaisu on, etté hoito-
polun varrella olisi useita tarkistuspisteitd, joissa perheen
tilannetta kaytaisiin lapi. Tarkistusten pitdisi jotkua myods
hoitojen paattymisen jalkeen.

"Tarvitsen jonkun olemaan Ainon kanssa, ettd pystyn
viettdmadn terveen lapsen kanssa aikaa. Terve lapsi
on auttamatta jadnyt toiseksi. Menen aina viemd&dan
Ainoa sairaalaan. Jos terveelld lapsella on polvi kiped,
en koskaan vie héntd sairaalaan. Ndille siskoille ja veljille
tarvitsisi tosi paljon huomiota. Tuen tarve on edelleenkin
kova, ihan viikoittainen”, Hannele sanoo.

Sybépdéhoidot ovat vaikuttaneet Annan tyttéren
vastustuskykyyn niin, ettd hdn tulee todenndkdisesti
tarvitsemaan hoitoa sen yllapitdmiseksi loppueldmansa
ajan.

"Hoidon lopetuksessa muut pistavat homman ndétisti
pakettiin ja tyontavat sen kaapin perukoille. Tuntuu
hirvedin rankalta tajuta, ettd itsellani ei ole sitd vaihto-
ehtoa”
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Noin joka viides vastaaja kokee, etta sairaalasta ei koskaan tiedusteltu
muiden kuin sairaan lapsen vointia ja jaksamista — verrokkiryhmissé ei
merkittdvia eroja

56 % vastaaijista ei koe saaneensa
tietoa oikeaan aikaan

Hyvin voivat perheet kokevat useimmin, ettd perheen vointia ja joksamista tiedustellaan sadannéllisesti.

Kaikista vastadajista 56 % kokee, ettd diagnoosin jalkeen saatu tukea koskeva
tieto ei ollut riittévaa tai oikea-aikaista — ei-hyvin voivien perheiden kohdalla
osuus korostuu
28. Sairaalasta tiedusteltiin muiden kuin sairaan lapsen vointia ja jaksamista hoitopolun eri vaiheissa
Hyvin voivien perheiden vastaajat kokevat useimmin, ett& perhe on saanut riitéivosti oikea -aikaista tietoa
Kaikki vastaajat Perheet, jotka eivét voi hyvin”
- N I . o
27. Koetko, ettd lapsen diagnoosin jélkeisend aikana perheenne sai riitt&vdsti tietoa eri tuen muodoista — 57 % IR, 67 %
oikeaan aikaan? [ 9% [ s
5% 6%
Kaikki vastaajat Hyvin voivat perheet
L I, 57 % , . in voi
Diagnoosista alle 2 vuotta Hyvin voivat perheet
I 3% [ RS I s I 27 %
e . 2 I o I /o %
2% 16% P 8% P 2%
. 3% . 4% 5% 4%
Perheet, jotka eivat voi hyvin Diagnoosista yli 2 vuotta M Tiedusteltiin usein
I - Il Perheemme sai riittévasti tietoa oikeaan aikaan R B Tiedusteltiin joskus
W Perheemme sai riittGvasti tietoa, mutta vaaradan aikaan B Ei koskaan tiedusteltu
_ 16% 1 Perheemme sai tietoa oikeaan aikaan, mutta tietoa ei ollut riittévasti _ 60 % En osaa sanod
P 24 % Perheemme ei saanut tarpeeksi tietoa, eika tieto ollut oikea-aikaista T 20%
31% B Muu vaihtoehto 4%
\ J ¥ Vastaajat, jotka kokevat perheensé voineen viimeisen kuukauden aikana kohtalaisesti, huonosti tai hyvin huonosti.
Lahde: SYLVA Perhebarometri 2021, NHG analyysi
Kaikista vastaajista 56 % kokee, etté tukea koskevartieto ei padtelld, ettd huonovointisuuden ja tukea koskevan )
ollut oikea-aikaista ja riittavad. Perheissa, jotka eivat koe  tiedon saannin valilla on todenndksisesti yhteys.
voivansa hyvin 72 % kokee nain. Perheissd, jotka kokevat Muu” vastausvaihtoehdoissa mainittiin, etté palve-
voivansa hyvin vastaavasti 57 % koki tukea koskevan lukohtaisesti tiedon ma&drd ja ajoitus vaihtelevat.
tiedon olleen riittavad ja oikea-aikaista. Tastd voidaan
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Kokemuksia tiedon saamisesta

Lapsen  sairastuttua  vakavaan  sairauteen
vanhemmat tarvitsevat tietoa jo ymmdarrysta
asiasta. Tarked rooli on ammaittilaisilla, joiden tehtava
on kertoa sairaudesta ja joiden hoidettavaksi lapsipo-
tilas siirtyy vanhempien kulkiessa rinnalla. Alkuvaiheen
shokki voi heikent&i& vanhempien kyky& ottaa vastaan
tai sisdistad heille annettua tietoa. Vanhemmat saat-
tavat kokea, ettd alkuvaiheessa tulee niin paljon tietoa
ja "kaiken maailman lappuja kéteen”, ettei sitd pysty
jarkytykseltéan  muistamaan.  Toiveena olikin, ettd
tietoa tarjottaisiin  useampaan otteeseen hoitopolun
edetessd. Ja ettd vanhemmille olisi tarjolla yksi paikka
tai "lappunen’”, jossa olisi tietoa kaikista tuen muodoista.
Vanhempien kokemukset tiedon saamisesta vaihte-
levat. Faktatietoa tarvitseva diti koki saaneensa sairaalan
ylilaakarilta  sekd  sosiaalitydontekijaltd  paljon  tietoa.
Nuoren, mutta alaikdisen lapsipotilaan aiti koki positiivi-
sena ladkarin jarjestaman Teams-etdpalaverin laajenne-
tulle perheelle. Tapaamiseen saivat osallistua seké lapsen
ettd vanhempien sisarukset. Nain koko perhepiiri sai kysya
suoraan laakarilté nuoren tilanteesta.

My6s sairaalan kuntoutusohjaaja mainitaan tiedon
lahteend erityisesti yhdistyksiin ja vertaistukeen liittyvan
tuen saamisessa. Vanhempien kokemukset sairao-
lassa tapahtuvaan ohjaukseen siitd, mitd etuja tai tukea
perheen on mahdollista hakea, vaihtelevat. Toisaalta
vanhemmat kokevat saaneensa hyvin tietoa, mutta
toisaalta he kaipaavat listid tietoa esimerkiksi taloudel-
lisista asioista, vammaistuesta, sopeutumisvalmennuk-
sestaq, erityishoitotuesta sekd psyykkisestd tuesta. Eivatka
kaikki tukimuodot naytd olevan perheelle edes tuttuje.
Siksi he toivoivat ohjausta ja jopa rohkaisua tuen vastaan-
ottamiseen.

Tarve kattavammalle tiedolle ja ohjaukselle nousee
esiin, kun perhe siirtyy sairaalahoidosta kotiin. Lapsi-
potilaan isd toteaa kotiin siirtymisen vaiheesta, ettd
tieto jai aika suppeaksi, ja viittaa "muutamaan A-nelo-
seen”. Seurantakdynneilld jo vanhempien omien kyse-
lyiden kautta is& koki saavansa aivan uutta tietoa lapsen
tilanteesta. Toinen vanhempi kuvailee kotiin siirtymisen
vaihetta jopa kauheaksi ja paniikinomaiseksi tilanteeksi,
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Vanhemmat
kaipaavat positiivisia
vertaistarinoita”

jossa perhe vain "tuupattiin ulos” ilman riittdvad ohjeis-
tusta. Vanhemmat toivovat esimerkiksi tarkempaa ohjeis-
tusta ladkkeistd ja siitd, miten niitd annetaan. Lisdksi
toivotaan ohjeita siitd, millaisia asioita lapsen kanssa voi
tehdd ja missd vaiheessa, miten ruokavaliota puretaan ja
miten erilaisia asioita tulisi ottaa huomioon lapsipotilaan
arjessa.

Erityist& huomiota ammattilaisten tulisi kiinnittad myos
tilanteisiin, joissa lapsipotilas on nuori aikuinen. Silloin
tietoa tarvitsevat sekd lapsipotilas ettd hdnen vanhem-
pansa. Nuoren aikuisen, alle 18-vuotiaan pojan &idin
kokemus oli, ettd ammattilaisten antama tieto annettiin
etupadssa nuorelle itselleen. Nuori joutui yksin ottamaan
tiedon, ohjeet ja tulokset vastaan, ja didin tehtdvaksi jai
selvittad tieto soittamalla esimerkiksi sairaalaan tai kysy-
mMalld nuorelta. Haastavaksi tiedon saaminen osoittautui,
kun nuori ei itsekadn muistanut esimerkiksi tehdyn kokeen
tuloksia. Aiti toivoikin, ettd aakarit olisivat aktiivisermmin
soittaneet hanelle. Aiti ei itse tiennyt, mit& palveluohjaus
on, eik& tiennyt, onko sitd pojalle annettu.

Vanhempien kertomuksista nousi esiin se, ettd he
haluaisivat kuulla selviytymistarinoita. He toivovat kuule-
vansa tilanteista, kun hoito on onnistunut, kaikki on
mennyt hyvin ja eldmd jatkuu. Vanhemmat kaipaavat
positiivisia vertaistarinoita, tarinapankkia, josta tietoa voi
hakea. Nuoren aikuisen &iti toivoi kertomuksia etenkin
teini-ikaisistd nuorista, jotka ovat selvinneet syovasta.

”’Tein kovan ratkaisun ja annoin

lapset huostaan”

Vain viidellé prosentilla kyselytutkimuksen vastaa-

jista on suuria ongelmia joksamisen kanssa.
Vanhempien kanssa kaydyt dialogit paljostavat koke-
muksia numeroiden takaa. Pienehks, mutta merkittava
joukko perheitd ajautuu lapsen sairastuttua kasautuviin
taloudellisiin ja psyykkisiin vaikeuksiin. Usein vaikeuksiin
liittyvat toisen tai molempien vanhempien tydttomyys,
taloushuolet, mielenterveysongelmat ja potilaan sisa-
rusten oireilu.

Kun Liisan kaksivuotias tytdr sairastui aivokasvai-
meen, Liisalla oli listiksi kaksi teinié ja vuoden ik&inen
kuopus. Sairauden lisdksi elémdad rasittivat teinien
vaikeat vuodet. Sind kesdnd kun tytdr sairastui, Liisa vei
toisen teineistd katkaisuhoitoon ja tydttémaksi joutu-
neen masentuneen isdn psykiatriselle osastolle. ltse han
oli kotihoidontuella.

"Olin  hoitanut kaksi meidén perheestétmme jo
hoitoon, ja siihen padlle tuli syépd. Oli vuoden ik&inen
lapsi kotona, ukko psykiatrisella, toinen teineist& katkolla
ja seiskaluokkalainen vahan villin oloinen poika. Silloin oli
aika kadeton olo”, Liisa kertoo.

Potilaan isa alkoi laakita itsedén alkoholilla ja
huumeilla. Hanesta ei ollut huoltajaksi. Aidin ja lapsen
matka yliopistolliseen sairaalaan sydpdhoitoihin oli pitkd,
ja reissuilla viivyttiin viikosta puoleentoista. Liisa ei voinut
jattaa kuopusta ja teinejd yksin.

"Tein kovan ratkaisun ja annoin kaksi vanhinta lasta
huostaan”, Liisa sanoo.

Dialogeissa oli mukana kaksi &itid, jotka olivat anta-
neet sydpdpotilaan sisaruksia huostaan hoitopolun
aikana. Kolmas oli harkinnut asiaa. Dialogeihin osallistui
vanhempia, jotka kokivat lapsen syévan aikana runsaasti
kuormitusta.

Kun Annikan lapsi sairasti, hematologian osastolla
huolestuttiin didin joksamisesta. Osasto teki perheen
tietden lastensuojeluilmoituksen, jotta perhe saisi
paremmin tukea.

"Tarvittiin lastensuojeluilmoitus, etté tukea saa. Miksi?
Miksi tarvitaan semmoinen, kun kokonaistilanne vaan on
ihan kauhea? Jotenkin eri tavalla se voisi toimia. Seli-
tettiin, ettd kun ilmoituksen tekee, on resursseja. Minka
takia niitd resursseja ei sitten ole muualla?”

Liisan mukaan tukea saa joissain tilanteissa vain silla,
ettd tekee lastensuojeluilmoituksen.

"Huostaanotto on sanana kauhea, mutta toisaalta
ei sitd tarvitse nyky&dn ottaa sellaisena. Se on vaan se
Suomen byrokratia, ettd taytyy tehdd se ilmoitus, ettd
saat tand pdivaind paremmin apua”, Liisa sanoo.

Yksi dialogiin osallistuneiden ratkaisuehdotuksista
oli, ettd kuntoutusohjaaja kavisi myos sijaiskodeissa ja
sisarusten luokilla kertomassa syévdstd ja sen hoidosta.
Na&in sisarusten tilanne otettaisiin huomioon edes jollain
tavalla.

"Vanhemmille lapsilleni olisin toivonut tukea. Heid&t
oli just pistetty pois kotoa, ja koulussa heité kohdeltiin
huostaanotettuina lapsina”, Liisa sanoo.
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Terapeuttista tukea tarvitaan myos

hoitojen paatyttya

Terapeuttisen tuen tarve on suurimmillaan valittomasti
diagnoosin jalkeen ja kun hoidot loppuvat. Tama liittyy
todenndkoisesti siihen, ettd perheen eldmanmuutos on
niin valtava ja pelkastadn kaytannon asioiden jarjestely
on suuri. Myos epavirallisen tuen tarve on korkea.
Terapeuttisen tuen tarve oli myds suurin yksitt&inen
tuen muoto, joka kyselyssd nousi esiin. Sylvan Tietoa ja

Tilastoja 2/2021 rekisteripohjaisen selvityksen mukaan
mielenterveysdiagnoosien  todenndkoisyys  dideilla
kaksinkertaistuu lapsen syopdadiagnoosin seurauksena.
Rekisteritutkimus siis vahvistaa tarpeen terapeuttiselle
tuelle ja on odotettavissa, ettd mielenterveysdiagnoo-
sien ma&drd olisi pienempi, jos tukea olisi riittavasti ja
systemaattisesti tarjolla.

Erityisesti epdvirallisemmman tuen tarve korostuu vastagijilla, joilla diagnoosista on aikaa
alle kaksi vuotta — terapiapalvelu koetaan hyédyllisemmedksi ajan myoéta

4 N
29. Mistd tuesta olisi perheellenne hy6tya talld hetkelld?
Kaikki vastaagjat
[ I S — |
36 % 15% 18 % 38 % 32% A% 25% 14 % 21% 7%
Diagnoosista alle 2v
61% 25% 21% 43 % 34 % 36 % 29 % N%9 %7 %
Diagnoosista yli 2v
20% 10% 16% 34 % 30 % 44 % 23% 16 % 29 % 6%
B Epdavirallisempi tuki " [ Terapiapalvelut
B Omaishoidon vapaat Taloudellinen tuki ja neuvonta
Tukihenkilstoiminta 2 Lasten koulunkd&ynnin tuki
Vertaistukiryhmat Emme tarvitse talla hetkelld tukea
B Osallistavat tapahtumat ja tekeminen Muu tuki
Y Epdvirallinen tuki: esimerkiksi keskustelut, kuulumisten vaihto, voinnin tiedustelu, lasten hoito, ruokahuolto
2 Syspdjarjestdjen organisoima luottamuksellinen, vapaaehtoisuuteen perustuva tukitoiminta,
*Vastadjat saivat valita useamman kuin yhden vaihtoehdon, minké takia prosenttiosuudet eivat summaudu 100 %:iin
Lahde: SYLVA Perhebarometri 2021, NHG analyysi
- J
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”Hain lopulta keskusteluapua

terveyskeskuksesta”

Kun lapsen sydpd uusiutui, Anna lahetti hadissaan
psykologille tekstiviestin. "Han ei reagoinut siihen
yht&an mitenkaan.”

Sy6péd sairastavien lasten vanhemmat ovat
omaishoitajia ilman kollegoja, alan koulutusta ja tuki-
verkkoa. He ovat psykologeja, hoitojarjestelman viestin-
vigjia, byrokratian selattdjia, l@akkeiden annostelijoita ja
potilaan oksennuksen siivoojia. Jotkut vanhemmat jopa
etsivat ja loytavat internetistd uusia kokeellisia hoitoja ja
saavat lapsensa mukaan hoitokokeiluihin.

Ilman vanhempia sairaan hoito ei sujuisi. Kuitenkin
vanhempien vointi kiinnostaa hoitojdrjestelmad vain vahan.

"Olit sitten osastolla tai kotona, odotetaan, ettd
vanhempi on kuin yksi hoitajista. Taytyisi olla my&s jotkut
edellytykset varmistaa, ettd vanhempi pystyy hoita-
maan sen tilanteen”, Jasmin sanoo.

Anna, joka ei saanut yhteyttd& psykologiin raskaalla
hetkelld, ei ole yksin. Kyselytutkimuksessa viidennes
vastaajista kertoo, ett&i muiden kuin potilaan vointia ei
tiedusteltu koskaan hoitopolun aikana. Tutkimukseen
liittyvissa dialogeissa ilmenee, miten hoitopolulla kuor-
mittuneet vanhemmat tilanteen kokevat: tuki oli satun-

naista, eikd& harvoin tarjottu tuki kohdannut moninaisia
tarpeita. Vanhempien on itse tiedettavd, mitd tarvit-
sevat, ja heidén on vaadittava sitd.

Kuusivuotias  leukemiapotilas  kysyi  didilt&éan
Helenalta, miksi ylipaataan pitéd pysyé elossa. Helena
kertoo, ettd siind vaiheessa omat voimat olivat lopussa,
eikd& hén enad jaksanut ja osannut tukea lastaan.

"Minun pitdisi itse osata sanoa, ettd nyt lapseni
tarvitsee tdman ja mind tarvitsen taman. Ja siltikaan
sitd ei valttamattd saa. Hain itselleni keskusteluapua
loppujen lopuksi terveyskeskuksesta, josta minut ohjat-
tiin pdihdepuolelle hakemaan apua”, Helena sanoo.

"Pitaa olla voimia, ettd pystyy vaatimaan palvelua.
Diagnoosin jalkeen saimme sitd hyvin, mutta nyt kun
on vajaa vuosi kulut, ajatellaan, ettd meilld on kaikki
jo ihan hyvin. Itse asiassa olemme ihan siin& samassa
pisteessd, ja uusimisen uhka on tosi suuri. Itse alan vasta
olla pohjalla. Koska tajuan, mist& nyt oikeasti on kyse”,
Saara sanoo.

Saara kertoo saaneensa perheelleen apua Sylvan
tunnetaitoryhmastd, jossa tunteita on sanoitettu ja
kasitelty.

”Hyppadisin sellaisen ihmisen
kaulaan, joka tietaa mista puhuu”

Vanhemmat toivovat spontaania ja empaattista
tukea jo ymmarrystd. Ammattiauttajalla ei valtta-
mattd ole kokemusta pienen lapsen syévasta.

Sybpdd sairastavan lapsen perheen tilannetta
ymmartad usein vain toinen samanlaisessa tilanteessa
ollut. Vertaiselta saa myds empatiaa. Tallaisen epdvi-
rallisen tuen arvostus nakyy tutkimuksen kaikissa aineis-
toissa. Vanhemmat toivovat, ettd tukea saisi tarpeen

mukaan keskellé arkea, ikaan kuin sairaalaan kahvihuo-
neessa jutellessa.

"Jos meiddn Aino sairastuisi uudestaan ja hoidot taas
alkaisivat, haluaisin jonkun ihmisen, joka juttelee kans-
sani pelkastadan siitd tilanteesta. Hyppdisin sellaisen
ihmisen kaulaan. Jonkun, joka tietad, mistéd puhuu. Se
vie ison taakan harteilta pois”, Hannele sanoo.
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